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 ﭼﮑﯿﺪه
از اﺧﺘﻼﻻت ﻫﺘﺮوژن ﻫﺴﺘﻨﺪ ﮐﻪ ﺑﺎ ﮐﺎﻫﺶ ﯾﺎ ﻓﻘﺪان ﺳﻨﺘﺰ زﻧﺠﯿﺮه ﻫﺎي ﺳﻨﺪرم ﻫﺎي ﺗﺎﻻﺳﻤﯽ ﯾﮏ ﮔﺮوه ﻫﺪف ﭘﮋوﻫﺶ:
اﯾﻦ ﭘﮋوﻫﺶ ﺑﺎ ﻫﺪف . ﮔﺮوه اﺻﻠﯽ آﻟﻔﺎ ﺗﺎﻻﺳﻤﯽ و ﺑﺘﺎ ﺗﺎﻻﺳﻤﯽ ﻃﺒﻘﻪ ﺑﻨﺪي ﻣﯽ ﺷﻮﻧﺪ 2و ﺑﻪ  آﻟﻔﺎ ﯾﺎ ﺑﺘﺎ ﮔﻠﻮﺑﯿﻦ ﻫﻤﺮاﻫﻨﺪ
ﺗﺠﺎرب زﻧﺪﮔﯽ ﺗﻮﺻﯿﻒ ﺗﺠﺎرب زﻧﺪﮔﯽ واﻟﺪﯾﻦ ﮐﻮدﮐﺎن ﻣﺒﺘﻼ ﺑﻪ ﺑﺘﺎ ﺗﺎﻻﺳﻤﯽ ﻣﺎژور اﻧﺠﺎم ﺷﺪه اﺳﺖ، زﯾﺮا آﮔﺎﻫﯽ از 
ﯽ و ﻋﻤﯿﻖ از ﺗﻤﺎم ﺟﻮاﻧﺐ زﻧﺪﮔﯽ اﯾﻦ واﻟﺪﯾﻦ ﻣﺎ را در آﺷﻨﺎﯾﯽ ﺑﺎ زﻧﺪﮔﯽ ﺷﺨﺼﯽ آﻧﺎن ﯾﺎري ﻣﯽ دﻫﺪ ﺗﺎ ﺷﻨﺎﺧﺘﯽ ﮐﻠ
ﻫﺎ ﭘﯿﺪا ﮐﻨﯿﻢ و در راه ارﺗﻘﺎي ﮐﯿﻔﯿﺖ زﻧﺪﮔﯽ آن ﻫﺎ در ﺗﻤﺎم اﺑﻌﺎد وﺣﻞ ﻣﺸﮑﻼت زﻧﺪﮔﯿﺸﺎن ﮔﺎم ﻫﺎي ﻣﻔﯿﺪي  آن
 ﺑﺮدارﯾﻢ.
ﮑﺮد ﮐﯿﻔﯽ )ﭘﺪﯾﺪار ﺷﻨﺎﺳﯽ( اﻧﺠﺎم ﺷﺪه اﺳﺖ. ﻧﻤﻮﻧﻪ ﮔﯿﺮي ﺑﻪ روش اﯾﻦ ﭘﮋوﻫﺶ ﺑﺎ اﺳﺘﻔﺎده از روﯾ روش ﭘﮋوﻫﺶ:
ﮐﻪ در ﺑﺨﺶ ﺗﺎﻻﺳﻤﯽ  ﺑﻮدﻧﺪ واﻟﺪﯾﻨﯽﮐﻨﻨﺪﮔﺎن ﻣﺒﺘﻨﯽ ﺑﺮ ﻫﺪف و ﺗﺎ اﺷﺒﺎع اﻃﻼﻋﺎت اﻧﺠﺎم ﮔﺮﻓﺘﻪ اﺳﺖ. ﺷﺮﮐﺖ 
 ﺣﻀﻮر داﺷﺘﻨﺪ. 2931 ﺑﯿﻤﺎرﺳﺘﺎن ﺑﻮﻋﻠﯽ ﺷﻬﺮﺳﺘﺎن اردﺑﯿﻞ ﺑﻪ ﻫﻤﺮاه ﮐﻮدك ﺧﻮد ﺟﻬﺖ اﻧﺠﺎم روﯾﻪ ﻫﺎي درﻣﺎﻧﯽ در ﺳﺎل
ﻣﻔﻬﻮم  01ﻣﺮﺣﻠﻪ اي ﮐﻼﯾﺰي ﺗﺠﺰﯾﻪ و ﺗﺤﻠﯿﻞ ﺷﺪﻧﺪ و  9ﻣﺼﺎﺣﺒﻪ ﻫﺎي اﺳﺘﺨﺮاج ﺷﺪه، ﺑﻪ روش  ﻫﺎي ﭘﮋوﻫﺶ: ﯾﺎﻓﺘﻪ
اﺻﻠﯽ ﺷﺎﻣﻞ ﺳﺎزﮔﺎري، زﺟﺮ، اﻣﯿﺪواري، ﻓﺮا ﻓﮑﻨﯽ، ﻧﺸﺨﻮار ذﻫﻨﯽ، ﻧﺪاﺷﺘﻦ ﺣﺎﻣﯽ و ﭘﺸﺘﻮاﻧﻪ، ﺳﺮﻧﻮﺷﺖ ﺗﯿﺮه و ﺗﺎر، 
 ﺪ.  ﺧﺴﺘﮕﯽ از وﺿﻌﯿﺖ ﮐﻨﻮﻧﯽ، ﻓﺸﺎر ﻋﺼﺒﯽ و ﭘﻨﻬﺎن ﮐﺮدن ﺣﻘﯿﻘﺖ ﺑﯿﻤﺎري ﺣﺎﺻﻞ ﺷﺪﻧ
ﻧﺘﺎﯾﺞ ﭘﮋوﻫﺶ ﺣﺎﺿﺮ ﻧﻤﺎﯾﺎن ﮔﺮ اﯾﻦ اﺳﺖ ﮐﻪ واﻟﺪﯾﻦ ﮐﻮدﮐﺎن ﻣﺒﺘﻼ ﺑﻪ ﺗﺎﻻﺳﻤﯽ ﻃﯿﻒ وﺳﯿﻌﯽ از ﻣﺸﮑﻼت  ﮔﯿﺮي: ﻧﺘﯿﺠﻪ
روﺣﯽ، رواﻧﯽ، اﺟﺘﻤﺎﻋﯽ، اﻗﺘﺼﺎدي و ﺧﺎﻧﻮادﮔﯽ را ﺗﺠﺮﺑﻪ ﻣﯽ ﮐﻨﻨﺪ. از ﻟﺤﺎظ ﺟﺴﻤﯽ در در اﺑﻌﺎد ﻣﺨﺘﻠﻒ ﺟﺴﻤﯽ، 
ﺲ از ﮔﺬﺷﺖ ﭼﻨﺪ ﺳﺎل ﺑﻪ ﺑﯿﻤﺎري ﻫﺎﯾﯽ ﻣﺎﻧﻨﺪ ﻓﺸﺎر ﻧﺘﯿﺠﻪ ﺑﯿﻤﺎري ﻓﺮزﻧﺪﺷﺎن، ﻓﺸﺎرﻫﺎي زﯾﺎدي ﻣﺘﺤﻤﻞ ﻣﯽ ﺷﻮﻧﺪ و ﭘ
ﺧﻮن ﺑﺎﻻ، دﯾﺎﺑﺖ و ﺑﯿﻤﺎري ﻫﺎي ﻋﺼﺒﯽ )ﺑﺪون ﺳﺎﺑﻘﻪ ﻗﺒﻠﯽ اﯾﻦ ﺑﯿﻤﺎري ﻫﺎ در ﺧﺎﻧﻮاده( ﻣﺒﺘﻼ ﻣﯽ ﺷﻮﻧﺪ. ﻓﺸﺎرﻫﺎي 
اﻗﺘﺼﺎدي ﻧﺎﺷﯽ از ﻫﺰﯾﻨﻪ ﻫﺎي ﺟﺎﻧﺒﯽ درﻣﺎن و ﻋﻮاﻣﻞ اﺟﺘﻤﺎﻋﯽ ﻣﺎﻧﻨﺪ ﺑﯽ ﭘﻨﺎﻫﯽ و درﻣﺎﻧﺪﮔﯽ، اﻧﮓ، اﻧﺰوا ﻃﻠﺒﯽ و 
ﺪﯾﻦ را ﺗﺤﺖ ﺗﺎﺛﯿﺮ ﻗﺮار داده و ﺑﺎﻋﺚ ﺗﺠﺎرب روﺣﯽ و رواﻧﯽ ﻣﺨﺘﻠﻔﯽ ﻣﺎﻧﻨﺪ ﺗﻮﺟﻪ ﺑﻪ ﺑﯿﻤﺎري، اﻧﺪوه، ﻧﺎرﺿﺎﯾﺘﯽ، واﻟ
اﻧﮑﺎر، ﻧﮕﺮاﻧﯽ، ﺧﺸﻢ و اﺳﺘﺮس، ﻧﺎآﮔﺎﻫﯽ و ﻋﺪم ﺷﻨﺎﺧﺖ ﺻﺤﯿﺢ، ﻗﯿﺎس ﺑﺎ دﯾﮕﺮان، دو ﺳﻮﮔﺮاﯾﯽ اﺣﺴﺎﺳﯽ و ﻣﺸﻐﻮﻟﯿﺖ 
ﺗﺠﺎرب آﯾﻨﺪه ﻧﮕﺮي، ﭘﺬﯾﺮش،  ذﻫﻨﯽ ﻣﯽ ﺷﻮد ﮐﻪ ﺑﺎ ﮔﺬﺷﺖ زﻣﺎن و ﺣﻤﺎﯾﺖ ﻫﺎي دﯾﮕﺮ اﻋﻀﺎي ﺧﺎﻧﻮاده ﺑﺎﻋﺚ اﯾﺠﺎد
ﺗﻮﺳﻞ ﺟﺴﺘﻦ، اﺑﺮاز ﻋﻼﻗﻪ ﺑﻪ ﻓﺮزﻧﺪ و رﺿﺎﯾﺘﻤﻨﺪي ﻣﯽ ﺷﻮد ﮐﻪ اﯾﻦ ﻣﻮﺿﻮع ﻣﺒﯿﻦ آن اﺳﺖ ﮐﻪ واﻟﺪﯾﻦ ﺑﺎ اﺳﺘﻔﺎده از 
راﻫﮑﺎرﻫﺎي ﻣﺨﺘﻠﻒ ﺑﻪ ﺳﺎزﮔﺎري ﻣﯽ رﺳﻨﺪ وﻟﯽ ﺑﺎ ﺗﻮﺟﻪ ﺑﻪ ﯾﺎﻓﺘﻪ ﻫﺎي ﭘﮋوﻫﺶ، اﮐﺜﺮ اﻓﺮاد ﺟﺎﻣﻌﻪ از ﺑﯿﻤﺎري ﺗﺎﻻﺳﻤﯽ 
ﺷﻨﺎﺧﺖ در زﻧﺪﮔﯽ ﺑﯿﻤﺎران و ﺧﺎﻧﻮاده ﻫﺎي آﻧﺎن ﺗﺎﺛﯿﺮات ﻣﻨﻔﯽ را ﺑﻪ دﻧﺒﺎل دارد.  ﺷﻨﺎﺧﺖ ﺻﺤﯿﺤﯽ ﻧﺪارﻧﺪ و اﯾﻦ ﻋﺪم
 ﺑﻨﺎﺑﺮاﯾﻦ در اﯾﻦ راﺳﺘﺎ ﺗﯿﻢ درﻣﺎن ﺑﺎﯾﺪ ﻧﻘﺶ ﻓﻌﺎل ﺗﺮي در آﻣﻮزش ﺟﺎﻣﻌﻪ اﯾﻔﺎ ﮐﻨﺪ. 
 
 ﺗﺠﺎرب زﻧﺪﮔﯽ، ﺗﺎﻻﺳﻤﯽ، واﻟﺪﯾﻦ ﺑﯿﻤﺎران ﺗﺎﻻﺳﻤﯿﮏ، ﭘﺪﯾﺪار ﺷﻨﺎﺳﯽ، ﺑﯿﻤﺎري ﻣﺰﻣﻦ. واژﮔﺎن ﮐﻠﯿﺪي:
 
  
 2
 
 
 
 ﺼﻞ اولﻓ
 ﺎت ﺗﺤﻘﯿﻖﮐﻠﯿ
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 ﻣﻘﺪﻣﻪ: -1-1
ﮐﻮدﮐﺎن ارزﺷﻤﻨﺪﺗﺮﯾﻦ داراﯾﯽ ﺑﺸﺮﯾﺖ ﻫﺴﺘﻨﺪ. ﺗﻮﺟﻪ و اﻫﻤﯿﺖ دادن ﺑﻪ ﮐﻮدك در ﻫﺮ ﺟﺎﻣﻌﻪ اي ﺳﺮﻣﺎﯾﻪ ﮔﺬاري 
ﺑﺮاي آﯾﻨﺪه ﻣﻤﻠﮑﺖ اﺳﺖ. ﮐﻮدﮐﺎن ﺳﺎﻟﻢ و ﺑﺮﺧﻮردار از ﻣﺰاﯾﺎي ﺑﻬﺪاﺷﺘﯽ، درﻣﺎﻧﯽ و ﻓﺮﻫﻨﮕﯽ، ﺑﺰرﮔﺘﺮﯾﻦ ﺳﺮﻣﺎﯾﻪ 
ﺗﻮﺟﻪ ﺑﻪ ﮐﻮدﮐﺎن ﮔﺎﻣﯽ در راه ﺑﻮﺟﻮد آوردن ﻣﻬﻤﺘﺮﯾﻦ و ﺑﻬﺘﺮﯾﻦ  ﯾﮏ ﮐﺸﻮر ﻫﺴﺘﻨﺪ. ﻫﺮ ﮔﻮﻧﻪ اﻗﺪاﻣﯽ در ﺟﻬﺖ
 (. 0831ﺑﺎﻓﺖ اﺟﺘﻤﺎﻋﯽ در آﯾﻨﺪه اﺳﺖ)ﺻﺎدﻗﯽ، 
ﭘﺪر و ﻣﺎدر ﺑﺮ اﺳﺎس ﭘﯿﻮﻧﺪي در ﮐﻨﺎر ﻫﻢ ﻗﺮار ﮔﺮﻓﺘﻪ و ﮐﺎﻧﻮن ﭘﺮ ﻣﻬﺮ و ﻣﺤﺒﺘﯽ ﺑﻪ ﻧﺎم ﺧﺎﻧﻮاده را ﺗﺸﮑﯿﻞ 
ﮐﻮدك ﻣﺤﺼﻮل زﻧﺪﮔﯽ و  ﻣﯽ ﺷﻮدﮐﻪ از ﻧﮕﺎه اﺳﻼم ﻣﺤﺒﻮﺑﺘﺮﯾﻦ ﺑﻨﯿﺎد و ﺑﻨﯿﺎن اﺟﺘﻤﺎﻋﯽ ﻣﺤﺴﻮب  ﻣﯽ دﻫﻨﺪ
ﮐﻮدﮐﺎن، اﮐﺜﺮﯾﺖ ﻋﻈﯿﻤﯽ از .را دارﻧﺪ …ﻣﺸﺘﺮك ﭘﺪر و ﻣﺎدر اﺳﺖ. ﻓﺮزﻧﺪان ﺣﻖ ﺣﯿﺎت، رﺷﺪ، ﮐﻤﺎل و 
ﻣﯿﻠﯿﺎردﻫﺎ اﻧﺴﺎن روي ﮐﺮه ﺧﺎﮐﯽ را ﺗﺸﮑﯿﻞ ﻣﯽ دﻫﻨﺪ، آﻧﻬﺎ ﻋﻼوه ﺑﺮ اﯾﻨﮑﻪ زﯾﺮﺑﻨﺎي ﺳﺎﺧﺘﺎر ﺟﺎﻣﻌﻪ ﻣﯽ ﺑﺎﺷﻨﺪ، 
آﻧﺎن ﻧﯿﺎزﻣﻨﺪ ﺗﻮﺟﻪ وﯾﮋه اي ﻣﯽ ﺑﺎﺷﺪ. ﺑﺪﯾﻬﯽ اﺳﺖ  ﺣﺴﺎس ﺗﺮﯾﻦ ﮔﺮوه اﺟﺘﻤﺎع را ﺗﺸﮑﯿﻞ ﻣﯽ دﻫﻨﺪ و ﻣﺴﺎﺋﻞ
ﺗﺎﻣﯿﻦ ﺳﻼﻣﺖ اﯾﻦ ﭘﺮﺑﻬﺎﺗﺮﯾﻦ ﺳﺮﻣﺎﯾﻪ ﺑﺸﺮﯾﺖ ﺑﺎﯾﺪ از اوﻟﯿﻦ و ﻣﻬﻤﺘﺮﯾﻦ وﻇﺎﯾﻒ ﻫﺮ ﻣﻠﺘﯽ و از اﺻﻠﯽ ﺗﺮﯾﻦ 
 (.0831ﺑﺮﻧﺎﻣﻪ ﻫﺎي ﻫﺮ دوﻟﺘﯽ ﺑﺎﺷﺪ)ﻣﻨﺘﻈﺮي، 
رﮔﯿﺮي ﻫﺮ ﺑﯿﻤﺎري ﺑﻪ ﺻﻮرت ﺣﺎد ﯾﺎ ﻣﺰﻣﻦ ﺑﻌﻨﻮان ﻣﺎﻧﻌﯽ ﺑﺮ ﺳﺮ راه ﺳﻼﻣﺘﯽ ﻣﺤﺴﻮب ﻣﯽ ﺷﻮد و ﺑﮑﺎ
ﺗﺪاﺑﯿﺮ ﻣﻨﺎﺳﺐ ﺟﻬﺖ ﭘﯿﺸﮕﯿﺮي از ﺑﺮوز ﻣﺸﮑﻼت ﻧﺎﺷﯽ از آن ﯾﺎ ﺑﻪ ﺣﺪاﻗﻞ رﺳﺎﻧﺪن آن ﻣﺸﮑﻼت ﺿﺮوري 
 (.0831)ﺻﺎدﻗﯽ، اﺳﺖ.
